














一事 例 研 究一
コミュニケーシ ョン障害を伴 う神経難病患者が経験す る対話での困難




本研究の 目的は、病気の進行 とともに、重度 のコミュニケーシ ョン障害が現れる神経難病患者 のコ ミ
ュニケーシ ョンの模擬体験を行 い、そ こで経験 されたコ ミュニーシ ョン齟齬について、 ロールプ レイに
関わった患者、家族 、看護師の心情を分析 し、コ ミュニケーシ ョンの質 を高めるための関わ りについて
考察す ることである。
研究者が模擬患者 とな り、言語的コ ミュニケー ション能 力が低下 した神経難病患者が使用す る2つ の
コ ミュニケーシ ョンツール(透 明文字盤 と意思伝達装置)を 用いて、家族や看護師 とコ ミュニケー ショ
ンをおこない、その経験 をコミュニケーシ ョンの相手 と振 り返 り、齟齬 を特定 して分析 した。
その結果、1)コ ミュニケーシ ョンツールでは、技術や慣れについての心情、利便性 、学習(練 習)
の し易 さ、体勢による疲労 と非言語的コミュニケーシ ョンの受取 り易 さに違いがあり、2)コ ミュニケ
ー シ ョンをす る人 との間柄 では、家族 とは共通の言葉や習慣の理解があるために 日常会話が成立 し易い
が、看護 師との間では要求を伝えることが中心 とな り、 目常会話 は難 しいことが明 らか になった。
コ ミュニケーシ ョン相手の反応の し方で、情報 を発す る側の意欲が変 わることを考慮 し、コ ミュニケ
ー シ ョンの中断も視野に入れた対応 が、患者 との相互作用の質を上げるとの示唆を得た。




本研究では、神経筋障害のある患者がコミュニ 宅が69.4%か ら76.7%に 増加、 胃瘻は約6倍 に
ケー シ ョンにも障害を持つ よ うになった ときに、 増加 し、在宅人工呼吸装着は1992年 の18.0%か
どのよ うな困難 を経験 してい るのかを模擬患者一 ら2000年40.3%と2倍 以上増加 したことを報告
支援者 ロールプ レイに よって明 らか にす ること している1)。
である。ポータブル呼吸器 ・胃瘻造設等の生命維 ALS患 者 のケアにおいて、コミュニケーシ ョン
持技術 の発展によ り、神経筋障害の中でも障害が 手段 の確保は非常に重要であ り、残存機能 に応 じ
著 しい筋萎縮性側索硬化症(AmyotrophicLateralて コ ミュニケーシ ョン手段 を変 更 してい く重要
Sclerosis:以 下ALSと す る)に おいても、長期 性や1990年 代に開発 された意思伝達装置 の病気
生存が可能になっている。2000年 以降は侵襲的陽 の進行が早い段階での導入が指摘 されている。か
圧換気療法(TPPV)施 行患者 と介護者 を対象に しつては、入院時にコミュニケーシ ョン手段の変更
た研究が大部分を占めるようになっている。日本 が行われていたが、現在では、在宅 にて変更 を行
難病情報センター によれば、ALS患 者数 は平成24 わなければな らない状況になっている。また、パ
年3月 には、登録数8992人 と年々増加 してい る。 ソコン型意思伝達装置の使用は、外界 との接点や
また平成16年 の全国調査の割合か ら換算す ると 情報収集および情報の発信が可能 となるため、有
約1200人 の患者が在宅で人工呼吸器 を装着 して 効 なコ ミュニケー ションツール として期 待 され
療養 してい ると推計 され、療養場所 も病院か ら在 る。しか し使用実態については、3ヶ 月以内にそ
宅へ とシフ トしてきている。 の3分 の1が 放棄 されるとい う報告2)が あ り、事
隅田 らは1992年72名 、2000年176名 のALS 実、在宅療養者において意思伝達装置を導入 して
患者 の比較において、療養状態 では入院者が1992 いるにも関 らず、継続 して使用 されていない例が





ALS患 者の コミュニケーシ ョンに関する先行研
究では、コールやサイ ンな ど、情報伝達手段 の工
夫が事例研究 として多数報告3)4)さ れているが、
コミュニケー ション手段 と介護状況や患者 ・家族
の心情 な どを踏 まえた コミュニケー シ ョンの質
について分析 された研究は少 ない。
九能は、ALS患 者のコミュニケーシ ョン障害の
心理的ス トレスについて、コ ミュニケーシ ョン能
力 としての個 人の問題だけでなく、他者 との相互
作用である対人 コミュニケー ションの問題や、そ
の支援を含む ソーシャルサポー トの問題 、すなわ
ち、個人間の問題 を扱 うことが重要 と述べてい る 
5)。ALS患 者 の病いの経験 については、社会学者
のRobillardA.B.が 当事者 として、コミュニケー
シ ョン能力を喪失 していく苦痛、すなわち、コミ
ュニケー シ ョンが困難 にな るにつれて現れて く
る苛立た しさ、失望感や悲 しみ といった個人内の
感情だけでな く、他者 との相互作用の機会 に誰か
の援助が必要 となるときに、身近な援助者に よっ
て意図的にそれが阻まれ、社会的に排除 されてい
くこ とに対す る怒 りや 孤立感 な どのス トレス フ
ル な状況を記述 している6)。平野は人工呼吸療法
をお こな うALS患 者の9割 以上の患者が抱える精
神的 ・霊的苦悩は意思表出困難 による悔 しさで あ
り、意思表出には患者 と聞 く側双方が多 くの時間
と労力 を要す るため、意思表出困難 は重要な経験
で あると述べている7)。
そ こで、本研究では、研究者がALSの 模擬患者
とな り、透明文字盤、意思伝達装置 を使用 して会
話 を行な うことによ り、疑似的に患者 の経験 をし、
その経験 をコミュニケーシ ョンに関った患者 ・家
族 ・看護者 のそれぞれの立場 での心情を把握 し、
それ らの比較 を通 して、神経難病患者 とのコ ミュ
ニケーシ ョンについて考察 した。コ ミュニケーシ
ョンを行な う相手を、看護師 と家族に設定 したの
は、在宅療養 において患者に関わることが多いた
めである。本研 究は、看護師経験のある研究者が、
自宅で実際 の家族や看護 師 とロール プ レイ を行
な うところが特色であ り、意思伝達だけでな く、
相互の関係性 を リア リテ ィを踏 まえて分析 出来
るところが強みである。よ り具体的には以下の3
つについて検討 を行った。
1)研 究者 自身が模擬患者 とな り、看護師や家族
と意思伝達ツール を用いたコミュニケーシ
ョンを行 う中での齟齬 を明 らかにし、患者 に
とっての困難について考察する。
2)模	擬患者 としてコ ミュニケーションを行 なっ
た家族や看護師 との会話にお ける双方の言
動や情緒的な反応 を比較 し、看護師のコミュ
ニケーシ ョンの特徴 を振 り返 る。
3)2つ の意思伝達 ツール(透 明文字盤 と意思伝




患者一支援者 ロール プ レイの設定:患 者が コミ
ュニケーシ ョンをす る相手 として家族 と看護 師
を設定 した。またロールプ レイは、在宅療養 を設
定 し、研究者の自宅で行 なった。患者一家族 、患
者一看護師間で2つ の意思伝達 ツールを用いて会






患者 ・家族 ・看護 師 とも意思伝達 ツールを習得 し
ていない とした。患者の体位 はベ ッド上ギャッチ
アップによる座位 を想定 し背 もたれのある椅子
に座 った状態でお こなった。意思伝達 ツールであ
る透 明文字盤は50音 表記のものを作成(写 真1)







伝の心8)と は、センサー を使用 し、身体の一部 3.ロ ールプ レイの実際
をわずかに動かす だけで、文字をパ ソコンに入力 透 明文字盤 の使用については、ロールプ レイを
して言葉 にできる装置である。患者役(以 後Pと お こな う前にDお よびNに 口頭 で説明 した上で、
する)は 研 究者が行い、コミュニケーシ ョンの相 読み取 りの練習 を30分 行った。伝 の心に関 して
手は機縁 によって研究の協力 を依頼 し、家族役 は、Pが 打ち込みの練習をお こない、 ロールプ レ
(以後Dと する)に 研究者の娘、看護 師役(以 後 イの前に使用方法 をDお よびNに 説明 した。ロー
Nと す る)に グループホームで働 く看護師を得た。 ルプ レイの状況設定は次のよ うに した。
三者 の背景は表1の とお りである。 1)P対D:Pは 午後1時 か ら4時 まで、病室に見
立てた書斎 にて椅子に座 って過 ごす。Pは 押 しボ
表1コ ミュニケー シ ョン当事者 の背景 タン式のコールにてDを 呼び出 し、意思伝達 ツー
当事者 背景
ル を使用 して対話する。Dは 普段通 りの生活 を行
患者役 研究者本人、看護師。臨床経験は神経 う。
内科2年 、訪問看護10年 で、ALS患
2)P対N:Pは 午後1時 か ら4時 までダイニング









盤の使用経験がある。追視による透明 コミュニケーシ ョンはPが 主導 し、生理 的欲 求
文字盤の使用経験、意思伝達装置の使
用経験はない。
(トイ レ、飲み物 の要求)・ その他の要求(パ ソ
コンの電源を入れ て欲 しい、何かを して欲 し
家族役 研究者の娘で高校生である。研究者 と い)・ 日常会話(今 日の天気、その 日の夕飯 の献
は同居している。透明文字盤 ・意思伝
達装置ともに使用経験はない。
立)を 会話の中に含め、また、対Dと 対Nと の会
話の内容が同 じになるよ うに調整 した。ただし、
看護師役 研究者が依頼し了承を得た看護師。病 シナ リオは作成 しなかった。ロールプレイによる
院や訪問看護の経験があり。呼吸器装
会話の時間を1時 間とし、どうして も意思疎通が
着患者に対して、指差 しによる文字盤 できない場合は、Pの 判断によ り言葉で会話 を打
の使用経験がある。透明文字盤や意思
ち切 ることとした。ロールプ レイにP対DとP対
伝達装置の使用経験はない。 Nは 別 々の 日に行った。順番 はP対D(透 明文字
盤)、P対N(透 明文字盤)、P対N(伝 の心)、P対
2.デ ータ収集方法 D(伝 の心)で あった。
会話の場面の終了直後に、各々 それぞれの場面の直後 にお互いの記録を照 ら
の コミュニケーシ ョンの当事者
表2会 話の レコー ド
が、言語 と非言語 の情報や、その
篇ミ漏ニケーションの釈溌、行廟 懲者{殳の慧麪 家族 《巻護働 役の根手の
時の 自身の心情、相手の反応に対 裕拳の反痣に対する患い 反麟こ錣する思い

す る心情 についてメモ に記録 し 識一 ル
10葺n:戯 こ?
AA、 鼻 、 鳬▼ 汽 乱 、 "A鼻A汽 暫 驫,
た。 くD文 糴 をvに 鈷えるよう1こ対饑に
支持する
メモを作成 した直後 に、コ ミュ 1競P:幼 慧 ど}[か ユ
ニケーシ ョン当事者が相互に記 1Q3》:£ のxど 頁か玉eの どかわいたの?
■,馬"炉 岡 亀 鴨,り 噂弘 4り り'嶋 ρ ・ 鴨 隅
姻 翫 郭茶欝ってくる親 くスムー ズに通じた麟、飲みたいも ㈹ となくPの 暴いたいことが
録 したメモ を照 らし合わせ なが のはお茶とは眼らないので鱇?) 解った)

ら、一緒 に場面を振 り返 り、会話 お茶をもってこよう τ

くA灘 ツプにお茶をついで髫て机の上にの意図や反応な どの流れや、その 鬱く辱, 嘔 「 凸 囎 ▼ 甲
ios翫 捻 慕 いJEで3
亀時の思い を確認 して会話 レコー
歪06a:[つ 萋1い31で 三 (え?つ いでに トイ レと鬢いたか
黔つ いで くれ て あ めが と う? ウたのに、なんで?驚 き)ドを作成 した。(表2)こ の過程
roea:違 うの?筴 ってる? 備 かおかしいこと霞ったかな も2
で、コミュニケー ションの齟齬を 侮が違 うの?変 な饌 してる}





し合 わせて会話の レコー ドを作成 した。
会話の レコー ドの記述 において、文字盤や意思伝
達装置での会話を[ゴ シ ック体]、 心情 を()、
行動 をくで表 した。受 け手(Dお よびN)が 後に
続 く言葉 を推測 して発 話 を した揚合 は=を 表示
した。また結果の記述において、文字盤 では一文
字ずっ確認 が必要なために文字 の確定 に時間が
かかるが、その過程 は省略 した。
本研究では、会話の レコー ドと検討記録 より1.
患者 と援助者側 にズ レが生 じた場面、2.患 者 が
とくに困難だ と感 じた場面を分析対象 とし、合わ
せて5つ の場面を取 り上げた。
皿.結 果
1)場 面1:患 者対家族(透 明文字盤)
表3透 明文字盤を使 って家族に飲み物を頼む場面
場面1透 明文字盤 患者と家族介護者(書 斎にて)
コーノレ
101D:な に?




104D:お 茶 持って くるね。
104'D:(何 とな くPの 言 いたいことが解 った)





=つ いでくれてあ りが とう?
106'P:(え?つ いでに トイ レと言いたかったのに、なん
で?驚 き)
107D:違 うの?笑 ってる?
107'D;(何 かおか しいこ と言ったかな?何 が違 うの?変
な顔 して る)
<Dが 文字盤 でPを あお ぐ様な動作 をす る
注:伝 達ツールでの言葉[ゴ シック体],心 情(),行 動く,
言葉の推測=
Dは テ レビを見ていたが、 コールが鳴ったため
Pの いる部屋 を訪室 した。DはPが 飲 み物を要求
していることはスムーズ に理解 したが、飲みたい
ものはお茶 と断定 した。PはDが 飲み物の選択肢
を提示 して くれることを期待 して、あえて指定は
しなかった。Pは 希望を特定 しなかったことと、
またDが テ レビ視聴 を中断 して訪室 してくれたこ
とに対する遠慮があったため、Dが 用意 したお茶
をそのまま受 け取 った。
106で[つ][い][で]の ミス リー ドが認め ら
れた。PはDが いるうちに トイ レも頼 もうと思い、
[ついで]と 言ったが、Dは お茶 をついだ行為 に
対 してPか ら感謝の言葉が くると推測 して、あ り
がと うと読み取った。Pが 瞬きをせず、眼球 をキ
ョロキ ョロと動か したのを見てDは 不快 な感情 を
持ち、ミス リー ドの恥ず か しさもあって、持 って
いた文字盤 であお ぐよ うな動作を した。Pは 文字
盤 を提示 され ないと会話ができないため、この会
話 は途切れて しまった。言語的 コミュニケー ショ
ンであれば、お茶を手渡 された時にす ぐに 「あ り
が とう」 と感謝の言葉を発せ られ るが、Pは 文字
盤では感謝 の意 を表明す るにも、相手の労力に依
存 しなけれ ばな らない ことに遠慮 して、す ぐ次 の
依頼を して しまった。同 じ場面にいなが ら、会話
の コンテキス トが、患者 と家族 とで異なっていた。
また、文字盤は援助者 が支持 して見せ なけれ ば、
Pは 読む ことができないため、互 いの体勢が整わ
なければな らないことに制約 を感 じた。場面の振 
{ り返 りで、「飲みたい物はお茶 とは限 らない こと」
「ついでに トイ レと伝 えたかった こと」を話す と、
Dは 、要求で あれば端的に 「トイ レ」「水」などの
単語で伝え られた方が分 か りやすい と述べた。
2)場 面2:患 者対家族(透 明文字盤)
表4家 族とその日のタ食について話す場面











=気 分転換 したいの?な に しょ うか?
204P:[は][ん][ば][一][ぐ][ど][う][す]【 る1
205D:[は][ん][ば][一][ぐ][ど][う][す][る]
ハ ンバーグ?ハ ンバ ーガー?
206P:[き][よ][う][の][ゆ][う][し]
〈Dは 文字盤が読み取 りやす いよ うに立て膝 を して 目
線 を合 わせ る
207D:[き][よ].[う][の][ゆ][う][し]

=今 日の夕 ご飯の こと?

この体勢 きつ いわ。腰痛 い。

207'D:(ち ょっ と遊 びに来た だけなの に。長話 は意外







209D:[し][ん][ど][い][の]お か あさん しん
どいの?
209'P:(Dの 体勢が きつそ うなの を気 にして、Dが きつ
くない か尋ねた のに、私 が しん どい こ とにな
って しまった)
210D:は あ …
<そ の後 も、ど うしても伝 わ らないまま5分 以上が経
過 して、双方 とも疲 労 したた め、 中断 した。
場面2で は、Dが 訪室 したので時間があると思
い、Pは気分転換 も兼ねて会話を始めた。最初は、
Dも 気持 ちに余裕があったので文字盤 での対話 を
楽 しめていたが、時間の経過に従って、立位 か ら
膝 を立てた状態 にな り最終的 には座 り込 んで し
まった。振 り返 りでは、Dは 体勢がきつかったの
で座 り込んだだけで、コミュニケーションを取る
のが嫌なわけではなかった と説明 した。これに対
し、PはDが 文字盤 を下ろ して しま うと、意思を
伝 える手段がな くなって しまい、目の前にい る相
手 に さえも依存 しなけれ ば何 も伝 えることがで
きないことに不安を感 じた。
3)場 面3:患 者対家族(透 明文字盤)
表5看 護師に飲み物を頼み、その後ふとした
頼み事をする場面




〈文字 の確認 がなかなかできない。途 中、前の文字 を
忘れ て先 に続 かな くなる。Nは 一文字ずつ メモ に
記載す る。伝 わるまでに約5分 かか る。
303N:[の1[ど][か][わ][い][た]
飲み物 ですね。お茶持 って きますね
303'N:(や っ とわかった。文字を追 うこ とに集 中す る
と前 の文字 を忘れ て しま う。文字盤 を支 えて るの
で手 が痛 い。)
303'P:(飲 み物 の選択肢 を言 っても らいたか った な。
お茶 で良いけ ど)
〈Nお 茶 を注いでPの 前 に置 く。 
304 P:[か][い][ざ]
304' P:(カ イザ ー(ウ サギ)の 小屋 の戸 を開 けて ほ しい)
305 N:[か][い][ざ]=カ イ ザー?
306 P:[と][あ][け][て]
307 N:[と][あ][け][て]終 わ り?カ イザー と
あけて?お わ り?
307'N:(と?わ か らない!Pが 困 った表情 をして る。
何 かわか らない!焦 る!)
307'P:(Nは わか らないのか な。 困ってるな。 この話
を中断 した らNに 悪いかな?)
〈Pは 同 じ部屋 にあ る うさぎのゲー ジに何度 も視線 を
お くる
場面1で は援助者役 の体 勢保持 がきっ かった
ため、この時はNも 椅子に座 ることとした。
302、303の 会話では、Nは 文字盤 の読み取 りに
慣れていない うえに、Pの 訴 えを最後まで聞かな
ければならない と思ってお り、Pが 話 したい こと
を予測 して会話 の途 中でPに 意思 を確認す ること
を しなかった。そのため、一文を読み取るのにか
な りの時間を要 した。場面1と 同様 にPは 意図的
に飲み物を指定せず 、かつ 「看護師なら選択肢 を
提示 してくれ る」 と期待 していたが、NはPに 何
が飲みたいか を尋ねず、Dと 同様にお茶 と断定 し
た。振 り返 り時にこの点を指摘す ると、Nは 「P
が文字盤で訴 えた ことが解 ったことに達成感 が
あ り、看護師 としてそこでケアが終了 して しまっ
た」と振 り返 り、看護者 として患者 のニーズに的
確 に対応 できなか った ことにシ ョックを受 けて
いた。言語的コ ミュニケーシ ョンでは、会話はニ
ーズを明確 に伝 える手段であるのに対 し、慣れな
い文字盤でのコミュニケー ションは、文字盤 を読
み取 ること、すなわちPの 言いたいことを理解す
るこ と自体 がNに とってのニーズを満た したこ と
になってしまっていた。さらに文字盤か ら読み と
れ たことをす ぐに具体化す るため、Pに選択肢(何
が飲みたいか)を 提示 しないまま行動に移 った と
考 え られた。306か ら307の や り取 りで、Pは 居
間にある兎小屋 に何度 も視線 を送 るが、Nは 文字
盤やPの 表情ばか りを気 にかけ、307'の ように
読み取れない こと、相手が困った表情を している
ことにプレッシャーを感 じていた。Pは 疲労 もあ
り、 「伝わ らないな ら、 もういいかな」 とい うあ
きらめの気持ちになった。 しか し、 「たい した用
事ではないのでも ういい」と伝 えるのにも文字盤
を使用 しなけれ ばな らない億劫 さに加 えて、眼を
閉 じて しま うと会話 を拒絶 したよ うでNに 悪い と
言 う気持ちがあったため、会話を中断す ることに
もス トレスを感 じていた。一方、Nも 、患者の要
求が分からないことに困惑 しつつ、また、分か ら
ないままではPに 悪 い と思 う気持 ちか ら、中断が
できなかった。振 り返 りにおいて、NはPの 表情
が困ったようだ と受け取っていたが、Pは そのよ
うな感 情はなかった ことを伝 える と、「自分が困




受け取って しまったのではないか」と振 り返 った。
4)場 面4:患 者対看護師(意 思伝達装置)
表6看 護師に兎小屋の戸を開けるよう依頼する場面






















405'N:(普 段 の言葉 を知 らない と解 らないな。単語 を

区切 って もら うと解 りやすいか も)

漢字変換を行わなか ったので、Nは 日頃使 い慣
れてない 「と」=「 扉」とい う意味がす ぐには伝
わらなかった。Pは 文章を入力す るのに時間がか




るまでの待 ち時間には何 の負担 も感 じていなか
った。その反対に、Pは 入力に時間がかか り、入
力 ミスもあり、かな りの心的な負担 を感 じていた。
しか し、場面3の 透明文字盤 では5分 以上費や し
て も通 じなかった 「かい ざ一の とあけて」とい う
依頼が3分 程 で通 じた。 さらに、Pが 意思伝達装
置に慣れ るこ とで時間は短縮 し、よ り長い文章 も
的確 に伝 えることができると考え られた。
5)場 面5:患 者対家族(意 思伝達装置)
表7家 族に兎小屋の戸を閉めるように依頼する場面
場面5透 明文字盤 患者 と家族介護者(書 斎にて)

501P:[か いざ一 の としめ]











505P:[き ょ うの おべ んと うなにが おい し]

506D:=何 がおい しか ったか?栗 ごはんかな。

507D:お 弁 当箱 洗って シャ ワーかかるわ。

508P:「 あ とでアイ スたべ る?」

509D:シ ャ ワーかかってか ら?考 え中。

501で は場面4と 同 じよ うな会話を意図的にお
こなった。Nと の場合は 「と」=「 扉 」と解 るま
で時間がかかったが、家族の間ではスムーズに伝
わった。会話 も文字盤のよ うに前の文字 を覚えた
り、筆記 した りしなくてよい分、Dに は読み取 り




ができた。しか し、会話 において相互が向き合 っ
ていないため、PはDの 表情がわか らず、Dの 反
応 をキ ャッチできないために不安 を感 じるこ と
もあった。
1V考 察
1.コ ミュニケー ションの困難 の違い(透 明文字
盤 と意思伝達装置)
透明文字盤 を使用 した場面ではDに はミス リー
ドして しまった戸惑いが、Nに は読み取れない焦
りの心情が強 くみ られた。さらに、文字盤 を支持
してお互いの 目線 を合わせ る必要があるため、場
面2の よ うな手や腰の痛みや場面3の よ うな手
の痛みがみ られた。このことよ り、透明文字盤で
の会話は援助側 が無理な体勢 にな りやす く、さら
に精神 的なプ レッシャー も大 きい と考 え られ る。
特 に意思伝達がスムーズにできないときは、時間




意思伝達 の時間が長 くなるこ とや無理 な体勢を
続 けてコミュニケーションを とることは、間接的
に介護疲れ を招 くと考え られ る。その結果、患者
との コ ミュニケー シ ョンは要求伝達の簡単な会
話だけに陥 りやす くな ると推測 される。
意思伝達装置 を使用 した揚面ではPに プ レッシ
ャーがみ られた。これは、意思伝達装置 にお いて
は患者が文字を打ち込 んで意思 を伝 えなけれ ば
ならず、言葉が伝わ らない ことや時間がかかるこ
とに精神的ス トレスを感 じるか らだ と考える。ま
た、お互いの顔 が見 られる透明文字盤 と違い、同
じ画面を見ている意思伝達装置では、相手の表情
が タイム リーに見えないため に患者 が 自分の意
思 を相手に理解 しても らってい るかが分か らな
い ことも要因だ と考え られ る。透明文字盤 では視
線 を追いなが ら、読み取 ることに集 中しているた 
60
 
め表情か らの情報 は伝 わ りに くい との意見 があ
るが、場面1、2に おいては会話中もDやNはP
の顔を見ていた。また、透明文字盤 における看護
師のス トレスのサブカテ ゴリーに 「否定や不快を
示す非言語 的表現 をされ る」1°)や家族介護者 の
「文字盤 の方が気持 ちが伝わ る」11)との報告 もあ
る。援助者側 に感情が受 け取 りに くい と感 じさせ
るのはALS特 有の表情筋の問題であ り、意識す る
ことで表情を伺 うことはできると考える。しか し、
揚面2のPや 場面3のNな ど表情の解釈 は、会話
の コンテ キス トを ど う捉 えるかに よって同 じ場
面にいなが らも、当事者それぞれ の判断で捉 え ら
れ、主観的にな りがちであることを理解 してお く
ことによって、双方 にとってのス トレスの少ない
会話に繋がる と考 えられ る。対人 コミュニケーシ
ョンは双方が送 り手 と受 け手 になる。相手の表情
が見えにくい意思伝達装置は、透 明文字盤 より非
言語 コミュニケーシ ョンが受 け取 りにくく、言語
(文字)以 外の情報が少な くな りやすい可能性が
あると考 えられ る。
意思伝 達装 置はセ ッ トしても らい本 人の意思
があれば入力す ることが可能 である。実際、練習
として一 人で入力す ることは対話 として使 用す
るよ りも気遣 いが なく リラ ックス してお こな え
た。これ は、対話 をす る時は相手を束縛す るこ と
に対 して気遣いがあるのに対 し、一人の時は時間
的なプ レッシャーがないためだと考え られる。こ
の ことか ら、意思伝達装置の入力の.r、 援助側は
対話の相 手が近 くにい ることを患者が負担 に感
じすぎないよ う配慮す る必要がある。対 して文字
盤 の場合 は受 け手 の技術や慣れ が必要 になるた
め、一人 ではお こなえず、練習に関 しても互いに
プ レッシ ャーがかかる と考 える。
2.コ ミュニケー シ ョンをお こな う人の間柄 に
よる経験 の比較
場面3、4、5に お いて、「かい ざ一の と」=
「兎小屋 の扉」であることをPとDの 問では理解
されたが、PとNの 場合では理解 困難であった。
場面3、4で は兎小屋は近 くにあ り、患者が視線
をそち らに向 けていても解 らなかったのに対 し、
場面5で は書斎 に居て も対話の途 中で理解で き
ている。この ことは家族 との コミュニケーション
は長年の 生活習慣 より対話の内容や行動パ ター
ンな どが推測でき、先読みが しやすいことを示唆
してお り、逆に家族以外では具体的に言葉で説 明
しなけれ ば理解 が困難な ことがあるこ とを示 し
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ている。場面3の 透明文字盤 で全 く理解できなか
ったが、場面4の 意思伝達装置では伝わったのは




互いの感情 をス トレー トに表せているが、場面3
で はお互い に気 を遣い ス トレスを感 じてい る。
307で はなかなか意思が伝わ らないため、患者は
依頼 を中断 したい と思ったが、相手の困った表情
に中断す ることで気分 を害す のではないか と危
惧 していた。話 し言葉の特性 は著 しい線条性であ
り、特に 日本語は構文的に述部が文の最期 に表れ
るため線条性の制約 を大 きく受ける。そのためコ
ンテ キス トが フ リーで話題 についての予備知識
が乏 しい状況では、何 らかの工夫を しない と言語
だけで正確な意志疎通を図ることが困難である12)
とされている。樋 口は、対話によるコミュニケー
シ ョンが困難な入院ALS患 者 は看護技術や対応に
おいてはほぼ満足 していたが、コミュニケーショ
ンについては満足 していない部分が多かった13)
と報告 してい る。また、対話が うまく伝わ らない
ときに、患者 の6割 が 「あきらめる」のに対 し、
看護師側の8割 が 「あき らめない」 と答え、両者
のズレがあった との報告13)も あ り、 この場面 と
類似 している。患者 のニー ドに応えることが看護
と学んできた看護師1°)は 、あきらめることで患
者 のニー ドを受 け取れ な くなる と思っての行動
であると考えられる。 しか し、Pに とっては、少
し気 になった程度の 「兎小屋」についての話であ
ったため、通 じなければ仕方がない と考 えていた。
また、このよ うな何気ない気づきによる対話 にも
時間や労力がかか り、かつNが 困った表情を しな
が ら何度 も尋ねることに対 して 「対話をす る罪悪
J,」 のよ うなものを感 じていた。通 じない言葉を
いつまで も引きず ることは両者 の疲労や ス トレ
スになる。そ して 「意思がなかなか伝わらず、疲
れた」とい うお互いの経験 が、次の対話 を躊躇 さ
せ る原因にな り、結果 として コミュニケーシ ョン




の双方向性を意識 し、余裕 を持 って患者 との対話
に望み、対話が読み取れない場合は患者の気持ち




次 につなげ るコミュニケー シ ョンの1つ である
との示唆 を得た。
P対DとP対Nと の対話を比較 した とき、P対N
において、Pは 主に要求のみを伝 え、Nは そのニ
ー ドを満たすために行動 したのに対 し、P対Dで
は他愛 もない親子の双方向の対話が展開された。
山下は、患者 の今 までの状況 を踏まえて、予測 し
た言葉掛けをす ることで、読唇や 目の動 きでも双
方向の対話が可能になった と報告 し、コミュニケ
ーシ ョンが双方向になることで、よ り高い レベル
の欲 求を捉 え られ るこ とがで きた と述べてい る 
14)。村松12)は 、 コミュニケーシ ョンのス トラテ
ジー機能 として、メ ッセージの伝達性、談話 の組
織化、コミュニケーシ ョンの共同性 の3つ を挙げ
そい る。これ を踏 まえると、メッセージの伝達 性
は、文字盤な どで明確化できるが、患者が会話を
始 める前 に話す 内容 の全体像 を提示す ることに
よって聞き手に心の余裕 をもたせ、聞き手が患者
の伝 えたい ことに積極 的に関わ ること、つま り何
が表明 されているのかを確認することで、よ り豊
かな情報 のや りとりが可能になると考え られる。
要 求の問いかけだ けで なく他愛 もない対話が 日
常生活 の中にあることは、患者の生活の質に とっ
て非常に重要 であ り、それ が可能 になることで、
患者一援助者 の関係 を超 え、家族や友人な どよ り
豊 かな相互作 用が もた らされ るのではないか と
考 える。
IV.研 究の 限界 と今後の課題
今回の研究 は、研究者 が実際に意思伝達 ツール
を用いてロール プレイ を経験 し、分析するもので
あった。今回の結果は、先行研究 の結果 と同様の
成果が得 られていたが、中でも通 じない ときに対
話 を中断 したいと企図する思いや、相手の表情を
意識 した コミュニケー ションについては、患者 、
看護師の立場 に踏 み込んで記述す ることができ
た と考える。ただ し、今回の研究は研究者 が患者
役であったため、実際の患者への適用には限界が
ある。役割の変更や、お互いのことをほとんど知
らない人 とお こな うこ と、また コミュニケーシ ョ
ン ・ス トラテ ジーを用 いたや りとりをすることで、
さらに深い示唆が得 られると考 えられ る。神経難
病は時系列で障害が進行す るため、最期 まで豊か
な相互作用が保て るコ ミュニケーション ・ス トラ
テ ジーの獲得に焦点 を当てた研究が求 め られ る。
V.ま	とめ
1.透 明文字盤では伝 えたい対話が ある時に も相
手に依存 しなけれ ばな らないのに対 し意思伝
達装置では依存せず に伝 えられる。
2.要 求は明確 な指示でない と伝 わらず、伝 えたい
対話がある時には、言葉 の選択 をす るとい う
努力 も必要である。
3.伝 えたいことが通 じない とき、患者 は中断 した
くても中断できず、伝 えよ うとしたこ とに罪
悪感 を感 じ、次の対話 を躊躇す ることになる。
4.生 活習慣や 目常生活 での言葉の理解か ら、家族
の方が看護師 より対話が通 じやすい。
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